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• Nas publicações científicas dos últimos 20-30 anos, 
aumento na sobrevivência de recém-nascidos de 
extremo baixo peso e muito prematuros:
– Até aos 2A, anos 80→35%, 90→55%, 2000→70%;
• Elevada taxa de prevalência de incapacidades na 
infância precoce:
– Anos 80 → 28%, 90 → 35%, 2000 → 23%;
• Maior prevalência de deficiências
neurocomportamentais e de desenvolvimento na 
idade escolar:
– 1990 → 29%, 1995 → 74-80%
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Justificação:
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• UCIN MAC admitiu ± 18% dos RN EBP 
Nacionais;
• Evolução na actuação peri e neonatal;
• Inexistência de dados nacionais de 
seguimento até idade escolar;
• Impacto nos Anos de Vida Ajustados à
Qualidade (QALY);
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Enquadramento:
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• Primários:
– Determinar a sobrevivência;
– Caracterizar as limitações funcionais, 
dependência e necessidades acrescidas de 
cuidados de saúde, relacionadas com situações 
crónicas;
– Estabelecer a sua variação anual e entre 2 
períodos do estudo;
• Secundário:
– Estabelecer a sua relação com as determinantes 
perinatais;
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Objectivos:
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• Coorte de RN com PN ≤ 1000g (EBP) ou
Idade Gestacional (IG) < 28 semanas;
• Sem malformações congénitas;
• Internados na UCIN da MAC;
• Período de 5 anos (1998-2002);
• Avaliação aos 6 anos de idade;
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População de estudo:
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• Estudo observacional, analítico;
• Dados perinatais, do internamento 
inicial até óbito ou alta para domicílio:
– Colheita prospectiva desde 1997
(rede Vermont Oxford);
• Dados administrativos (morada, 
telefone): software Sonho;
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Método:
Estudo e variáveis independentes.
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• Identificação:
– Processo clínico, data parto, nome;
• Dados pré-natais:
– Vigilância, corticóides pré-natais, gestação 
múltipla, local parto;
• Parto:
– Tipo, índice de Apgar, reanimação;
• Características do doente:
– Género, peso, idade gestacional, malformações;
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Variáveis independentes (1):
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• Terapêuticas e intervenções:
– Suporte ventilatório, surfactante, 
corticóides por displasia pulmonar (DBP);
– Indometacina, laqueação de canal arterial 
(PCA);
– Cirurgia por enterocolite (ECN);
– Cirurgia / laser por retinopatia (ROP);
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Variáveis independentes (2):
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• Patologia e complicações:
– DMH, dependência de O2 (28 dias / 36 sem. IC), 
pneumotórax;
– PCA, ECN (≥ III B), hemorragia intra-peri-ventricular
(HIV), leucomalácia periventricular multiquística (LPVQ), 
ROP;
– Sépsis precoce, nosocomial (Estaf. epidermidis,  outras 
bactérias, fungos);
• Alta hospitalar:
– Destino (óbito, domicílio, transfª outro hospital, motivo);
– Necessidade de O2 ou MCR;
– Peso na alta, tempo de internamento (inicial e total).
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Variáveis independentes (3):
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• Versão traduzida para português, não validada, 
do Questionnaire for Identifying Children with 
Chronic Conditions (QuICCC):
– Consequências de situações crónicas de saúde;
– Duração ≥ 12 meses;
– Etiologia física, psicológica ou cognitiva;
– Validado na versão inglesa (EUA) e espanhola;
– Aplicação na Suécia, versão não validada; 
• Entrevistas telefónicas (12-2008 a 3-2009);
• Entrevistador ocultado para dados neonatais;
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Colheita de dados: variáveis dependentes
Questionário telefónico ao cuidador principal
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• QuICCC:
– 39 perguntas fechadas, abarcando 3 
domínios:
• Limitação funcional;
• Necessidade de meios de compensação;
• Utilização de CS superior à rotina para a 
idade;
• Perguntas adicionais:
• Escolaridade do cuidador principal;
• Tipo de família actual;
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Variáveis dependentes:
UL-FML 2010
12
• Variáveis obtidas das anteriores:
– Limitações sugestivas de deficiência grave:
• Atraso mental, limitações sugestivas de PC, epilepsia, 
cegueira ou surdez;
– Limitações cognitivas:
• Déficite de atenção, necessidade de ensino especial, 
atraso mental ou dificuldade em entender ordens simples;
– Limitações sugestivas de PC moderada a grave:
• Medicamentos relaxantes musculares, equipamento/ajuda 
para andar, alimentar, tomar banho, usar sanitários, 
dificuldade em mastigar/engolir, vestir/despir roupas 
simples
– Déficites neuro-sensoriais:
• Cegueira, ambliopia ou surdez;
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Variáveis dependentes:
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• Aprovação das entidades envolvidas:
– Comissões de Ética
da Maternidade Dr Alfredo da Costa,
da Faculdade de Medicina de Lisboa;
– Concelho de Administração e
Direcção do Serviço de Pediatria da MAC;
– Comissão Nacional de Protecção de Dados.
• Os participantes deram consentimento escrito 
antes da realização do inquérito;
• Os dados foram anonimizados após a colheita.
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Considerações éticas e legais:
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• Descritiva:
– Variáveis numéricas: Estatísticas de tendência central e 
de dispersão, de acordo com a sua distribuição;
– Variáveis categóricas nominais: Frequências absolutas
(n) e relativas (%) e do IC de 95% para as proporções;
• Inferencial bivariada:
– Comparação de proporções: Teste do Qui-Quadrado
com correcção de Yates. Teste exacto de Fisher.
– Medidas da força de associação/efeito: Risco relativo / 
fracção etiológica de risco;
– Comparação de dois grupos independentes face a 
uma variável quantitativa: Teste t-Student ou teste de 
Mann-Whitney (se distribuição não normal);
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Análise estatística (1):
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• Inferencial com múltiplas variáveis independentes:
– Efeito de factores de risco, ajustados para as 
variáveis de confundimento. Regressão logística 
multivariada;
– Variáveis da análise bivariada com diferença de
probabilidade inferior a 0,1;
– Método Backward conditional;
– Força de associação medida pelos OR e IC a 95%;
• Testes estatísticos efectuados bilateralmente
considerando um nível de significância de 5% (p<0,05).
• Software SPSS (v. 13) e Epi-Info Statcalc.
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Análise estatística (2):
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Sobrevivência (n=380): 
Qui-quadrado para tendências: p = 0,078
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Resultados: População estudada:
Sobreviventes (alta casa) 270 / 380 (71,1%)
Perda F-UP: 151 (55,9%) Contactos: 119 (44,1%)
•Óbito pós-alta 2
•Estrangeiro s/tel. 1
•Recusam entrevista     2
Entrevistas: 114 (42,2%)
Perdidos Entrevistas p
PN (g) Média (DP) 882 (165) 842 (162) 0,05
IG (sem) Mediana (Q1; Q3) 27 (26;28) 27 (26;28,5) 0,69
Outborn % 16,0 6,1 0,01
Cortic.AN % 76,9 86,8 0,04
Total n (%) 156 (57,2) 114 (42,2)
Demográfico
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n (%) RR (IC 95%) p n (%) RR (IC 95%) p n (%) RR (IC 95%) p
Ventilação: VPPI 6/10 (60) 3/10 (30) 9/10 (90)
VAF 19/78 (24,4) 19/78 (24,4) 43/78 (55,1)
HIV >3: Sim 9/11 (81,8) 7/11 (63.6) 11/11 (100)
Não 28/101 (27,7) 23/101 (22,8) 58/101 (57,4)
LPVQ: Sim 4/4 (100) 3/4 (75) 4/4 (100)
Não 33/108 (30,6) 27/108 (25) 65/108 (60,2)
Escolar. <9A***: Sim 23/58 (39,7) 20/58 (34,5) 41/58 (70,7)
Não 16/56 (28,6) 12/56 (21,4) 30/56 (53,6)
** Morbilidade grave: HIV grave, ROP grave, LPVQ ou ECN.
*** Escolaridade do cuidador principal < 9 anos.
Variáveis 
independentes:
Limitação funcional Dependência compensatória Recurso acrescido a SS
2,46 (1,3-4,67) 0,03 1,23 (0,44-3,43) 0,71 1,63 (1,22-2,18) 0,04
2,95 (1,94-4,49) < 0,001 2,79 (1,58-4,96) 0,008 1,74 (1,47-2,06) 0,006
3,27 (2,46-4,35) 0,01 3,0 (1,56-5,77) 0,06 1,66 (1,43-1,94) 0,3
0,29 1,67 (0,87-2,97)1,39 (0,82-2,34) 1,32 (0,98-1,77) 0,090,12
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Análise bivariada (1):
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n (%) RR (IC 95%) p n (%) RR (IC 95%) p n (%) RR (IC 95%) p
Sexo: Masculino 15/55 (27,3) 22/55 (40) 6/55 (10,9)
Feminino 11/59 (18,6) 11/59 (18,6) 4/59 (6,8) 
PCA: Sim 9/49 (18,4) 12/49 (24,5) 12/49 (24,5)
Não 17/65 (26,2) 37/49 (75,5) 21/65 (32,3)
HIV >3: Sim 5/11 (45,5) 5/11 (45,5) 2/11 (18,2)
Não 19/101 (18,8) 26/101 (25,7) 8/101 (7,9)
LPVQ: Sim 4/4 (100) 3/4 (75) 2/4 (50)
Não 20/108 (18,5) 28/108 (25,9) 8/108 (7,4)
Escolar. <9A***: Sim 16/58 (27,6) 22/58 (37,9) 7/58 (12,1)
Não 10/56 (17,9) 11/56 (19,6) 3/56 (5,4)
Defª grave* Limitações cognitivas Lim sugestivas de PC
*** Escolaridade  do cuidador principal < 9 anos.
2,25 (0,61-8,211,54 (0,77-3,11) 0,22 1,93 (1,03-3,6) 0,052 0,32
Variáveis 
independentes:
1,77 (0,85-3,65)
2,89 (1,51-5,54)
0,174
0,064
2,3 (0,56-9,49) 0,25
6,75 (2,06-22,08) 0,039
0,7 (0,34-1,44) 0,33
5,4 (3,64-8,02) 0,002
2,42 (1,13-5,19) 0,056
0,32 (0,19-0,54) < 0,001 0,76 (0,41-1,39) 0,36
1,61 (0,48-5,4) 0,521,46 (0,74-2,9) 0,27 2,15 (1,15-4) 0,012
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Análise bivariada (2):
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n (%) RR (IC 95%) p n (%) RR (IC 95%) p
Ventilação: VPPI 3/10 (30) 4/10 (40)
VAF 2/78 (2,6) 41/78 (52,6)
Pneumotórax: Sim 0/13 (0) 2/13 (15,4)
Não 7/101 (6,9) 53/101 (52,5)
HIV >3: Sim 2/11 (18,2) 1/11 (9,1)
Não 3/101 (3) 54/101 (53,5)
Sépsis tardia - qq: Sim 3/23 (13) 9/23 (39,1)
Não 2/87 (2,3) 45/87 (51,7)
Variáveis independentes:
6,18 (1,2-33,1) 0,08
0,355,67 (1-32) 0,06
0,17 (0,03-1,11) 0,01
>0,995 0,29 (0,08-1,06) 0,026
11,7 (2,2-61,8) 0,01 0,52
Déficites neurosensoriais Ausência de limitações ou depªs
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Análise bivariada (3):
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Limitações funcionais p OR
HIV grave (grau >3) 0,009 8,84 1,73 45,16
Depªs compensatórias
HIV grave (grau >3) 0,003 9,23 2,18 39,04
Terap. indometacina 0,04 0,35 0,13 0,95
Necess. cuid. esp. saúde
VPPI 0,01 3,49 1,29 9,48
IC 95%
Regressão logistica múltipla - Backward conditional
Coorte de RN EBP na idade escolar
Associação com
múltiplas variáveis neonatais (1):
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Defª. cognitiva p OR
Masculino 0,01 3,10 1,27 7,54
Escolaridade cuidador (<9y) 0,02 3,00 1,21 7,41
Lim. sugest. PC
LPVQ 0,043 9,76 1,07 88,86
Defª. neuro-sensorial
VAF 0,021 0,11 0,02 0,71
Sem limitações ou defªs
Não Pneumotorax 0,033 5,71 1,15 28,27
Não HIV grave 0,04 9,78 1,17 81,7
95% CI
Coorte de RN EBP na idade escolar
Associação com
múltiplas variáveis neonatais (2):
Regressão logistica múltipla - Backward conditional
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Hack M; JAMA 
2005 MAC
Nascidos em: 1992-5 1998-2002
População: PN < 1000 g PN < 1000 g
Avaliados: 8 anos 6 anos
País: USA / Ohio Portugal/Lisboa
Demográficos: n = 238 n = 96
PN g: Média (DP) 810 (124) 794 (118)
IG sem: Média (DP) 26,2 (2) 27,3 (2,0)
Corticóides AN: 0,33 0,92
Surfactante: 0,84
Corticóides para DBP: 0,59 0,52
O2 @ 36 sem: 0,43 0,16
HIV grave: 0,23 0,17
ROP grave: 0,08 0,36
Taxa de mortalidade: 0,28 0,53
Valores= taxas de prevalência, excepto quando indicado
Coorte de RN EBP
Literatura: demográficos e neonatais
(PN < 1000 g)
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Qq limitação funcional: 0,64 0,36
Atraso físico: 0,17 0,04
Atraso mental / emocional: 0,26 0,04
Cegueira / amaurose: 0,08 0,05
Surdez / déficite grave audição: 0,09 0,03
Qq dependencia compensatória: 0,48 0,31
Necess. serviços além da rotina: 0,65 0,63
Educação cuidador  < 9A 0,12 0,51
Hack M; JAMA 
2005 MAC
Coorte de RN EBP
Literatura: situações crónicas
(PN < 1000 g)
Valores= taxas de prevalência, excepto quando indicado
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N a s c id o s  e m :
P o p u la ç ã o :
A v a lia d o s :
P a ís :
D e m o g rá f ic o s :
P N  g :  M é d ia  (D P )
IG  s e m : M é d ia  (D P )
C o r t ic ó id e s  A N :
S u r f a c ta n te :
C o r t ic ó id e s  p a ra  D B P :
O 2  @  3 6  s e m :
H IV  g ra v e :
R O P  g ra v e :
T a x a  d e  m o rta l id a d e :
F a ro o q u i A ;  
P e d ia tr ic s  2 0 0 6
1 9 9 0 -2
<  2 6  w k s
1 0 -1 2  a n o s
S u é c ia
n  =  8 9
7 6 5  (1 1 1 )
2 4 ,6  (0 ,7 )
0 ,3 2
0 ,2 6
0 ,3 8
0 ,1 4
0 ,2 7
0 ,6 4
M A C
1 9 9 8 -2 0 0 2
<  2 6  w k s
6  a n o s
P o r tu g a l/L is b o a
n  =  2 5
7 4 1  (9 0 )
2 6 ,7  (0 ,7 )
0 ,9 2
0 ,8 4
0 ,5 2
0 ,1 6
0 ,1 7
0 ,3 6
0 ,5 3
Coorte de RN < 26 sem.
Literatura: demográficos e neonatais
(IG < 26 semanas)
Valores= taxas de prevalência, excepto quando indicado
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Qq limitação funcional:
Atraso físico:
Atraso mental / emocional:
Cegueira / amaurose:
Surdez / déficite grave audição:
Qq dependencia compensatória:
Necess. serviços além da rotina:
Educação cuidador  < 9A 
0,64
0,21
0,36
0,27
0,06
0,35
0,67
0,12
0,32
0,00
0,04
0,08
0,04
0,20
0,72
0,64
Farooqui A; 
Pediatrics 2006 MAC
Coorte de RN < 26 sem.
Literatura: situações crónicas
(IG < 26 semanas)
Valores= taxas de prevalência, excepto quando indicado
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perinatal, verifica-se nesta população e 
período, uma tendência para diminuição 
na taxa de sobrevivência;
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Conclusões (1): 
• Apesar das alterações na actuação 
perinatal, verifica-se nesta população e 
período, uma tendência para diminuição 
na taxa de sobrevivência;
• Quando comparado com populações 
nascidas alguns anos antes, a  
sobrevivência no grupo estudado continua 
a ser menor, apesar do aumento da 
maturação pulmonar e dos nascimentos 
“inborn”.
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Conclusões (2): 
 Nos sobreviventes, aos 6 anos de idade:
• Diminuição na taxa de incidência anual de
−Limitações crónicas funcionais;
−Dependência;
−Necessidade de cuidados de saúde especiais;
 O aumento da mortalidade verificado neste período 
condicionou, certamente, a sobrevivência de uma 
população com menor prevalência de sequelas;
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Conclusões (3): 
 HIV grave e LPVQ foram factores fortes de 
prognóstico de limitações funcionais;
 Sexo masculino e baixo nível educacional do 
cuidador principal foram factores moderados de 
prognóstico de alterações cognitivas;
 O questionário QuICCC: parece ser um 
instrumento fácil de usar (10’ / inquirido), com boa 
fiabilidade e validade, útil em estudos 
epidemiólogicos até aos 18 anos de idade;
UL-FML 2010
33
Coorte de RN EBP na idade escolar
Limitações do estudo: 
UL-FML 2010
33
Coorte de RN EBP na idade escolar
Limitações do estudo: 
• Um único centro;
UL-FML 2010
33
Coorte de RN EBP na idade escolar
Limitações do estudo: 
• Um único centro;
• Só 42% de inquiridos;
UL-FML 2010
33
Coorte de RN EBP na idade escolar
Limitações do estudo: 
• Um único centro;
• Só 42% de inquiridos;
• Viés de memória nos pais das crianças mais 
velhas;
UL-FML 2010
33
Coorte de RN EBP na idade escolar
Limitações do estudo: 
• Um único centro;
• Só 42% de inquiridos;
• Viés de memória nos pais das crianças mais 
velhas;
• Manifestação mais tardia de algumas 
limitações, nomeadamente cognitivas;
UL-FML 2010
33
Coorte de RN EBP na idade escolar
Limitações do estudo: 
• Um único centro;
• Só 42% de inquiridos;
• Viés de memória nos pais das crianças mais 
velhas;
• Manifestação mais tardia de algumas 
limitações, nomeadamente cognitivas;
• Inexistência de grupo de controlo de termo;
UL-FML 2010
33
Coorte de RN EBP na idade escolar
Limitações do estudo: 
• Um único centro;
• Só 42% de inquiridos;
• Viés de memória nos pais das crianças mais 
velhas;
• Manifestação mais tardia de algumas 
limitações, nomeadamente cognitivas;
• Inexistência de grupo de controlo de termo;
• Questionário não validado em português;
UL-FML 2010
33
Coorte de RN EBP na idade escolar
Limitações do estudo: 
• Um único centro;
• Só 42% de inquiridos;
• Viés de memória nos pais das crianças mais 
velhas;
• Manifestação mais tardia de algumas 
limitações, nomeadamente cognitivas;
• Inexistência de grupo de controlo de termo;
• Questionário não validado em português;
• Inexistência de dados clínicos aos 6 anos.
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Sugestões: 
 Utilizando o Registo Nacional Neonatal:
− Implementar processos efectivos de 
“Benchmarking” / trabalho colaborativo para 
melhorar a actuação e resultados das UCINs;
− Alargar estudo de seguimento de coortes anuais 
de crianças de alto-risco (3 para os 5-6 anos, 
planear até à adolescência);
 Ponderar aplicação de um questionário simples, 
validado, ao cuidador principal;
 Obter consenso nacional sobre cuidados paliativos 
em RN EBP;
 Sensibilizar decisores políticos sobre necessidades 
destas crianças e famílias.
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Obrigado pela atenção !
